

















9:20–09:40  Introduzione  –  Informare  sulle  malattie  rare,  Orphanet  come  modello  Bruno  Dallapiccola 
(OPBG ‐ Orphanet) 
 









11:10–11:25  CCM  Italia:  pazienti,  clinici  e  ricercatori  “in  rete”  per migliorare  conoscenza, management 
clinico e ricerca sulle Malformazioni Cavernose Cerebrali. Francesco Saverio Retta (CCM Italia) 












14:40‐15:10  Il  web  user  friendly.  Indizzare,  embeddare,  viralizzare:    manuale  di  sopravvivenza!  Valerio 
Palumbo (web content manager Fondazione Telethon) 
15:10–16:50 Tavola rotonda con esperti della comunicazione sull’uso responsabile del web dopo  la prima 
diagnosi (moderatore Alberto Tozzi). Partecipano: 
• Angelo Selicorni, Ospedale San Gerardo di Monza 
• Ilaria Ciancaleoni, OMAR 
• Laura Palazzani (Bioeticista, Università Lumsa, Vice presidente Comitato Nazionale per la Bioetica) 
• Simona Bellagambi, Uniamo/EURORDIS 
• Vera Bianchi, servizio Infoline Telethon  
• Maria Lisa Dentici, Orphanet  
• Domenica Taruscio, CNMR  
 
 
17:00–17:30 Discussione e chiusura 
17:30 – 18:00 Prova finale ‐ Questionario ECM per crediti formativi 
 
 
 
